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«Die Verarbeitung
dauert oft jahrelang»

Beim CI-Forum von Pro Audito Schweiz Ende Oktober 2015 kamen Fachpersonen
und Eltern von CI-implantierten Kindern zusammen. Auf der Bihne sprachen

sie Uber die Themen, die sie beschaftigen. Es war ein gelungener Dialog, mode-
riert von Thomas Linder, Chefarzt an der HNO-KIlinik des Luzerner Kantonsspitals
und Mitglied des Pro-Audito-Zentralvorstands. Sonos hat ihn zum Verhaltnis von

Fachleuten und Eltern befragt.

Sonos: Thomas Linder, am Cl-Forum traten
Eltern und Fachpersonen in einen informativen
und auch intensiven Austausch. Was daran hat
Sie besonders beriihrt?

Thomas Linder: Sehr bewegt haben mich die
emotionalen Diskussionen. Der Dialog zwischen
Eltern und Fachleuten zeigte klar, dass die Ver-
arbeitung der Diagnose «Gehor-

losigkeit» nicht ein einma-
liger, kurzer Prozess
ist. Im Gegenteil:
Diese Verarbei-
tung dauert fiir
Eltern oft jah-
relang, manch-
mal lebenslang.
Das Thema tritt
immer wieder
ins  Bewusst-
sein. Fachta-
gungen wie das
Cl-Forum riitteln
Fachleute auf und
zeigen ihnen, was
Eltern alles durch-
machen.

ey

Thomas Linder: «Ist die
Operation vorbei, so fillt eine
schwere Last von den Eltern.
Haufig erlebe ich grosse
Freude.»
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Inwiefern bringt dieses Wissen die Fachleute
weiter?
Wenn Fachleuten bewusst ist, dass das Thema
Gehorlosigkeit bei den Eltern iiber lange Zeit
teilweise starke Emotionen hervorruft, kon-
nen sie die Gesprache mit ihnen entsprechend
gestalten. Ganz wichtig ist, dass Eltern — und
auch Patienten — nicht in ein Schema hinein-
gedriickt werden. Jeder Mensch reagiert unter-
schiedlich, es gibt also keinen richtigen
Weg, keine allein seligmachende Verar-
beitungsstrategie. Manche lassen sich
psychologisch unterstiitzen, andere
holen sich Hilfe im engsten Freun-
deskreis, wieder andere machen das
ganz mit sich allein aus. Das bedeu-
tet fiir Fachleute, offen dafiir zu sein,
was Eltern wollen und was nicht,
welche Gesprédche sie flihren mdch-
ten und welche eben nicht. Eltern
sollen weder in etwas hineingedrangt
noch von etwas abgehalten werden.
Dadurch sollte aber der Entscheid
beziiglich Cochlea Implantat nicht unnétig
lange aufgeschoben werden.

Wo sehen Sie diesbeziiglich Probleme?

Manche Eltern verzdgern die Entschei-
dung pro oder contra Cl, weil sie
Alternativmethoden auspro-
bieren méchten. Wenn
diese  Verzogerung
ein oder zwei Jahre
dauert, geht dies
zu Ungunsten der
Sprachentwicklung

ihres Kindes.

Foto: zVg
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Insgesamt diirfte die Cl-Losung inzwischen
aber breit akzeptiert sein?

Richtig. Wir miissen heute viel weniger Uber-
zeugungsarbeit leisten als noch vor zehn Jah-
ren. Damals wollten viele Eltern kiinftige tech-
nische Entwicklungen abwarten. Und wenn sie
sich fiir die Operation entschieden, dann lieber
nur auf einer statt gleich auf beiden Seiten.
Man wollte nicht beide Ohren «kaputtmachen».
Hier hat ein Bewusstseinswandel stattgefun-
den. Die gleichzeitige bilaterale Versorgung ist
heute der Standard, sofern die Indikationen
gegeben sind.

Wenn sich Fachleute und Eltern im Alltag
begegnen: Was fillt Ihnen da besonders auf?
Fiir Fachleute ist die Situation hdufig ziemlich
klar. Im Gesprach mit Eltern benennen sie Facts
und zeigen klare Wege auf. Fiir Eltern ist vor-
dergriindig logisch, was in diesen Gesprdchen
besprochen wird. Allerdings fehlen ihnen hiu-
fig der Mut und die Zeit, ihre Angste zu &us-
sern. Fachleute sollten also verstdrkt nachfra-
gen, woriiber die Eltern sich Gedanken machen
und welche Sorgen sie beschéftigen. Dieser
Punkt kommt oft zu kurz, wenn er nicht explizit
angesprochen wird.

«Eltern sollen weder in etwas
hineingedrangt noch von
etwas abgehalten werden.»

Thomas Linder

Wie sind lhre Begegnungen mit Eltern im
Umfeld der Cl-Operation?

Wenn die Eltern zu mir, dem Chirurgen, kom-
men, haben sie bereits viele Vorgesprdche und
Vorabklarungen hinter sich: mit Pddaudiolo-
gen, mit audiopddagogischen Diensten etc. Bei
mir erscheinen sie mit Respekt, Ehrfurcht oder
auch Angst vor der Operation. Ich versuche
dann im Gespréch, ihnen die Angst zu nehmen,
zum Beispiel durch verstdndliche Erkldrungen
anhand von Zeichnungen. Der Respekt und
die Ehrfurcht vor dem Eingriff dagegen diirfen
bleiben. Ist die Operation vorbei, so fallt eine
schwere Last von den Eltern. Haufig erlebe ich
grosse Freude. Viele Eltern fotografieren den
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Verband oder schreiben im Tagebuch, um die-
sen Augenblick fiir ihr Kind festzuhalten.

Die Medizin hat Erfahrungswerte, wie gut ein
Cl im Allgemeinen funktioniert. Im Alltag der
implantierten Kinder und ihrer Eltern zeigt sich
dann, was im Einzelfall wirklich méglich ist.
Gibt es am Ubergang zwischen Theorie und
Praxis, zwischen Versprechung und Resultat
oft Enttduschungen?

Etwa 30 Prozent der implantierten Personen
haben gute bis sehr gute Erfolge mit dem Cl,

40 Prozent haben mittelméassige und 30 Pro-
zent unterdurchschnittliche Erfolge. Wichtig ist,
dass wir Fachleute die Betroffenen und ihre
Eltern gut begleiten. Wir besprechen die Pati-
enten regelmdssig intern, aufgrund von Tests
und Videoanalysen. Wir beschaftigen uns also
nicht nur mit den Betroffenen, wenn sie mit
ihren Eltern fiir ein Gesprdach vorbeikommen.
Das zu wissen ist fiir die Eltern oft unterstiit-
zend. Diese regelmédssigen Besprechungen
beinhalten auch die Erarbeitung von Empfeh-
lungen fiir zusétzliche Therapien oder aber fiir
weniger Therapien. Diese beiden Fragen sind
ganz wichtig: Braucht es mehr? Oder kann man
etwas weglassen?

Weniger Therapien bedeutet: Es kann auch zu
viel des Guten sein?

Ja. Immer nur mehr, mehr, mehr, das ist nicht
die Lésung. Eltern berichten uns nicht selten,
ihr Kind sei iberfordert. In solchen Féllen
sollte man dem Kind eine Pause verschaffen.
Ein beidseitig versorgtes Kind kann dann zum
Beispiel fiir einen Monat das Cl nur einseitig
tragen, und danach einen Neustart mit beiden
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machen. Es ist nicht sinnvoll, das Kind zu tiber-
fordern — das schadet nur, und man riskiert im
Extremfall, dass es zum Non User wird.

Non User sind Personen, die ein Cl haben,
dieses aber nicht mehr benutzen. Hier diirfte
die Kluft zwischen Fachwelt und Betroffenen
besonders gross sein: Auf der einen Seite die
Medizin, die ein CI fiir angebracht hielt, und
auf der anderen Seite die Cl-versorgte Person,
die mit diesem nichts mehr anfangen kann.
Wie oft kommt das vor?

Etwa zwei Prozent aller implantierten Personen
werden zu Non Usern. Es geschieht also sehr
selten. Und wenn, dann in der Regel bei Perso-
nen, die viele Risikofaktoren mit sich bringen.

Welches sind diese Risikofaktoren?

Ein erster Risikofaktor ist es, wenn ein Kind
gehorlos geboren wird und in den ersten
Lebensjahren kein — oder nur wenig — Hor- und
Sprachverstandnis entwickeln kann und erst
nach dem 4. Lebensjahr erstmals versorgt wird.
Hinzu kommen zweitens Risikofaktoren bei
einem schwierigen sozialen Umfeld, bei Mehr-
sprachigkeit innerhalb der Familie, bei Schei-
dung. Eine grosse Rolle spielt drittens, wenn
den Eltern die Emotionalitat fiir ihr Kind fehlt,
wenn sie nicht sonderlich daran interessiert
sind, es zu unterstiitzen. Und viertens kann
auch Mehrfachbehinderung, besonders eine
kognitive Behinderung, einen Risikofaktor dar-
stellen.

Was bedeutet es fiir die Medizin, wenn jemand
zum Non User wird?

Wenn eine Person das Cl nicht mehr will und
tiberzeugt ist, auch ohne dieses ein gutes
Leben fiihren zu kénnen — zum Beispiel mit
Gebdrdensprache —, so respektieren wir das
natiirlich. Eine Explantation fiihren wir aller-
dings erst dann durch, wenn der Patient zu
100 Prozent sicher ist, Non User zu bleiben.
Denn dieser Eingriff ist irreversibel. Natiirlich
analysieren wir jede Non-User-Situation. Damit
wir bei unklaren Féllen in der Zukunft besser
entscheiden kdnnen, ob die Cl-Operation sinn-
voll ist.

Kommt es denn vor, dass Sie jemandem ein Cl
verwehren?

Ja, das kann vorkommen. Zum Beispiel bei
Adoptivkindern aus dem Ausland, die spat in
die Schweiz kamen und als gehdorlos geborene
Kinder nie mit Horgerdten versorgt wurden. Bei
solch schwierigen Entscheiden gegen das Cl
lohnt sich auch eine Zweitmeinung an einem
anderen Cl-Zentrum. Da sind wir ganz offen.
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Eltern wollen das Beste fiir die Zukunft ihres
Kindes. Manche lehnen daher die Sonderschu-
lung auch dann ab, wenn die integrative Schu-
lung an Grenzen kommt. Wie nehmen Sie in
dieser Frage das Verhiltnis zwischen Fachwelt
und Eltern wahr?

Ich habe mit drei Typen von Eltern zu tun. Typ 1
sind die verstdandnisvollen Eltern. Sie informie-
ren sich, lesen die Berichte der Audiopaddago-
gen Uber ihr Kind, sie haben realistische Erwar-
tungen, auch beziiglich Schule. Das ist die
grosste Gruppe. Typ 2 ist eine kleine Gruppe.
Dabei handelt es sich um Menschen, die nicht
verstehen, wie wichtig ihr Mitwirken fiir die
Entwicklung ihres Kindes ist; die denken, mit
der Operation und dem audiopddagogischen
Dienst sei es getan. Das sind ofter Eltern mit
Migrationshintergrund. Bei ihnen braucht es
sanften Druck, damit sie ihr Kind mehr fordern
oder dann bereit sind, es in eine Sonderschule
zu schicken. Das genaue Gegenteil von Typ 2

ist Typ 3.

Warum?

Typ 3 sind die sogenannten Helikoptereltern.
Sie wollen, dass ihr Kind moéglichst viel macht,
dass es moglichst viele Therapien besucht,
von Logopddie iiber Physiotherapie bis zur
Ergotherapie. Und sie bestehen meist auf der
Regelschule. Hier miissen die Fachleute bera-
tend Einfluss nehmen. Es kann, wie bereits
erwdhnt, auch zu viel der Therapien sein, und
nicht immer ist es sinnvoll, ein Kind in die
Regelschule zu pushen. In solchen Féllen ver-
suchen wir den Eltern zu vermitteln, dass es
nicht um eine «richtige» Losung geht, sondern
um die in diesem Moment beste Lésung. Und
dass diese je nach Entwicklung des Kindes zu
einem spdteren Zeitpunkt auch wieder anders
aussehen kann.

Interview: fm
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